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1. 연구의 필요성
에이즈는 인체 면역기능을 점차 상실하여 심각한 합병증으로 사
망하게 되는 치명적 질환으로, HIV 감염에 의해 발생하여 신체의 
면역체계가 상당부분 약화되어 발병한다. 그러나 항레트로 바이러
스 제제가 개발되고 효과적으로 HIV를 억제할 수 있게 되어 생존기
간을 연장시키는데 획기적인 성과를 나타내면서, HIV는 죽음에 이
르는 병에서 극복 가능한 만성 질환으로 인식이 전환되었다[1]. 
항레트로 바이러스 제제의 병용요법인 HAART (Highly Active Anti 
Retro-viral Therapy)는 HIV 감염의 유일한 치료방법으로 간주되고 
있다. 그러나 효과적 작용에 요구되는 최소한의 약물순응 수준은 
95%로 매우 높으며, 이를 평생토록 유지해야만 한다[2]. 만일, 약물
순응이 이에 미치지 못하면 바이러스의 약물저항성이 급속히 진행
되고, 선택할 수 있는 치료방법이 제한되게 되어 결국 치료실패를 
불러오게 된다[3]. 뿐만 아니라 HIV는 환자들의 장기 생존이 가능
해지면서 대사합병증, 신질환, 간질환, 신경인지기능장애, 심혈관질
한국 HIV 감염인의 치료 순응경험  
박윤희1·서민정1·김상희2·박순영3
1연세대학교 간호대학, 2연세대학교 간호대학 임상간호과학과·간호정책연구소, 3연세대학교 문과대학 철학과
J Korean Acad Nurs  Vol.44 No.4, 407-417
대한간호학회지 제44권 제4호, 2014년 8월 http://dx.doi.org/10.4040/jkan.2014.44.4.407
Experience of Treatment Adherence in Korean Patients with HIV 
Park, Yunhee1 · Seo, Min Jeong1 · Kim, Sanghee2 · Park, Soon-Young3
1College of Nursing, Yonsei University, Seoul
2Division of the Clinical Nursing Science·Nursing Policy Research Institute, College of Nursing, Yonsei University, Seoul
3Department of Philosophy, Yonsei University, Seoul, Korea 
Purpose: The purpose of this study was to explore the subjective experience of Highly active Antiretroviral therapy (HAART) adherence in 
Korean patients with HIV. Methods: A phenomenological methodology was used for the study. Data were collected from March to De-
cember, 2013 using open-ended questions during in-depth interviews. Participants were taking HAART for HIV, and were contacted 
through purposive techniques. Results: Four men and 4 women whose average treatment period was 5.9 years participated in this 
study. Seven themes emerged from the analysis using Colazzi’s method: (a) Seizing life in a deep sense of despair, (b) Struggling with 
medication, (c) Facing harsh treatment from health care providers, (d) Spoiling healthy pattern, (e) Hungering for communication and 
emotional support, (f) Turning to accepting HIV, (g)  Becoming adherent to HIV treatment. Conclusion: Prejudice from health care provid-
ers and lack of emotional support were barriers to HAART in Korea. Intervention strategies are needed to decrease prejudices from health 
care providers and to increase family support.
Key words: HIV, Qualitative research, HAART (Highly active antiretroviral therapy), Adherence
주요어: HIV, 질적연구, 고강도 항레트로바이러스요법(HAART), 순응 
Address reprint requests to : Seo, Min Jeong
College of Nursing, Yonsei University, 50 Yonsei-ro, Seodaemun-gu, Seoul 120-752, Korea
Tel: +82-2-2228-3321    Fax: +82-2-392-5440    E-mail: mjseo@naver.com
Received: February 18, 2014 Revised: March 6, 2014 Accepted: July 17, 2014
This is an Open Access article distributed under the terms of the Creative Commons Attribution NoDerivs License. (http://creativecommons.org/licenses/by-nd/4.0) 
If the original work is properly cited and retained without any modification or reproduction, it can be used and re-distributed in any format and medium.
 
408
http://dx.doi.org/10.4040/jkan.2014.44.4.407www.kan.or.kr
박윤희·서민정·김상희 외 1인 
환, 비에이즈악성종양 등의 합병증들을 증가시키고 있어 성공적 치
료 목표를 달성하기 위해 일상생활에서의 지속적인 관리가 요구되
는 질환이기도 하다[4]. 
이렇듯, HIV 감염인은 생존을 위해 자신의 생활 전반에서 철저한 
변화를 요구 받고 있다. 그러나 에이즈와 관련된 낙인, 사회적 차별, 
심각한 우울 등 일상생활에서 극복해야 할 많은 도전과 부딪치며 
여생을 살아갈 수밖에 없는 것이 감염인들의 현실이다[5]. 실제로 
이런 치료 과정의 어려움으로 인해 상당수의 감염인들이 치료를 중
도에 포기하며[6,7], 포기한 이들 중 41% 정도가 사망에 이른다고 한
다[8]. 따라서, 감염인들이 치료 과정 동안 치료를 포기하지 않고 성
공적인 치료성과를 거둘 수 있게 돕는 것은 감염인 간호의 궁극적 
목표가 될 것이며, 이를 위해 감염인 치료 과정에 관한 맥락을 상세
히 파악할 필요가 있다. 
최근 우리나라에서 이루어지고 있는 HIV 연구 대부분은 치료 중
심의 의학적 연구이며, 감염인들을 대상으로 한 질적 연구가 수 편 
있으나 대부분이 ‘삶의 과정’에 초점을 맞춘 연구들이었다[9]. 선행 
연구를 통해 감염인들이 진단 초기의 혼란과 어려움을 극복한 후 
HIV를 수용하게 되는 과정에 대해 이해할 수 있게 하였으나, 이들
이 성공적인 치료성과를 거두기 위해 필수적인 치료순응 과정에 초
점을 맞춘 연구는 없는 상태이다. 우리나라 의료 시스템에서 감염인
들이 치료 과정에서 겪는 어려움과 이를 극복하고 치료에 순응하게 
되는 경험을 포괄적으로 규명할 수 있는 연구가 시급한 실정이다.
HAART 치료 순응 과정은 감염인들이 치료 과정에 대한 인식의 
주체로서 진단 후 충격과 혼란 속에서도 치료를 받아야만 하는 현
실을 수용하고 스스로 치료순응의 길로 접어드는 과정을 의미하
며, 단순히 의사의 처방을 따르는 수동적 존재로서가 아닌, 의사나 
건강제공자와 계속적인 상호작용을 함으로써 자신을 돌보기 위해 
스스로 무엇을 해야 하는가 협상해나가는 과정이다[10]. 장기간의 
투병 과정 중에 있는 실제 감염인들의 상황을 이해하기 위해서는 
실존적 방법으로 이들을 이해하는 현상학적 접근이 필요하다. 이
를 통해 감염인의 HAART 순응 향상을 도울 수 있는 가치 있는 자
료를 마련할 수 있을 것이며, 감염인으로서의 성공적인 삶을 이루
는 토대를 마련하는데 기여할 수 있을 것이다. 
2. 연구 목적
본 연구는 한국사회에서 HIV 감염인들이 치료순응 과정에서 겪
는 다양한 경험의 파악을 통해 치료순응 향상을 위한 기초자료를 
마련하고자 한다. 이를 위해 ‘한국 감염인의 HAART 치료 순응 과정
의 경험은 무엇인가?’를 연구 질문으로 삼고, HAART 치료 순응에 대
한 감염인의 살아 있는 경험의 본질을 규명함이 본 연구의 목적이다. 
연구 방법
1. 연구 설계
본 연구는 심층면담을 이용하여 참여자의 HIV 치료 순응 과정
에 대한 생생한 경험을 기술하고, 이를 통해 연구 참여자의 살아있
는 경험의 본질을 파악하는 현상학적 연구이다. 
2. 참여자 선정
연구의 참여자는 HIV 감염인으로 현재 서울에 소재한 종합병원
을 정기적으로 방문하여 HAART를 받고 있으며, 일상생활을 독립
적으로 유지하고 있는 사람들이다. 본 연구에서는 현상학적인 심층 
면담을 위하여 HIV 감염인이면서 약물복용 경험이 있는 사람으로, 
자신의 경험과 상태를 잘 표현할 수 있는 참여자를 연구 대상자로 
선정하였으며, 이를 위해 오랜 기간 참여자들과 신뢰관계를 형성하
고 있는 HIV 상담간호사를 통한 의도표집(purposive sampling)을 시
행하였다[11].   
3. 자료 수집
본 연구의 자료 수집 기간은 2013년 3월부터 12월까지였으며, 자
료 수집 방법으로 현상학적 방법에 기반을 둔 심층면담과 관찰법
을 사용하였다. 1차 면담 시 참여자의 권리에 대하여 설명하고 연구 
참여 동의서에 서명을 받았다. 면담 장소로 타인의 출입이 없는 간
호대학 내 상담실을 사용하였다. 인터뷰 시작 전 허락을 구하고 면
담 내용을 녹음하였으며, 연구 참여자의 태도나 비언어적인 반응을 
기록하였다. 
자료 수집을 위해 개방적이고 반구조화된 질문형식을 사용하였
으며 1회 면담 시 1시간에서 2시간 정도를 소요하였다. 면담을 위한 
주요 질문내용은 ‘당신이 HIV 치료를 받는 동안의 경험은 어떠한 것
입니까?’이었으며, 녹음내용을 확인한 후 참여자가 말한 내용 중 모
호한 부분에 대해서는 연구자가 추가질문을 하였다. 녹취록을 분
석하면서 부족한 부분에 대해 참여자와의 전화통화를 통해 추가
로 답을 구하였다. 1차 면담 진행 후 2차 면담 시에는 1차 면담에서 
나온 내용을 확인하는 과정을 거쳤다. 
4. 자료 분석
본 연구는 현상학적 방법 중 Merleau-ponty의 영향을 받은 Co-
laizzi [12]의 분석 방법을 사용하였으며, 개인적인 속성보다는 전체 
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연구 참가자의 공통적인 속성을 도출해 내는 것에 초점을 맞추어 
참여자가 내면에서 겪는 경험의 의미와 본질을 사실적으로 기술하
였다. 녹음된 내용을 전사하였으며, 기술된 내용에서 의미 있는 문
구나 문장을 추출하고 이를 기반으로 추상적인 진술을 만들어 의
미를 구성하는 과정을 거쳤다. 이를 주제 모음으로 범주화하고, 이
를 통해 HAART 치료 순응 과정의 경험 현상의 본질적인 구조를 
기술하는 과정을 거쳤다. 마지막으로 도출된 범주들을 개념화하는 
작업을 거쳤다. 
5. 연구의 신뢰성(Trustworthiness)
본 연구는 질적연구의 체계적인 분석과 평가를 위해 Equator net-
work library에서 제시하고 있는 COREQ (consolidated criteria for re-
porting qualitative research)를 이용하였으며, 총 3개 영역으로 나누
어 기술하였다[13].  
질적연구와 성찰에 대한 훈련(research team and reﬂectivity)을 위
해서 연구자들은 대학원 과정에서 질적연구 과목을 수강하였다. 
그리고 질적 연구 세미나와 학회활동, 철학 세미나 등을 통하여 현
상학을 비롯한 질적연구 전반에 대한 탐구활동을 지속하였다. 그
리고 자료 수집과 접근에 있어서 신뢰성을 높이기 위해 참여자들
과 장기간 신뢰관계를 형성하고 있는 HIV 상담간호사를 통하여 참
여자를 선정하였다. 
연구 설계(study design)에 대한 신뢰성을 높이기 위해 노력하였
다. 참여자를 현상학적으로 바라보기 위하여 8명의 사람들을 심층 
면담하였고 2명에 대해서는 추가 면담을 실시하였으며, 참여자 점
검(member check)을 위해 참여자 중 2명에게 면담 내용과 분석 결
과를 보여주고 연구자가 기술한 내용이 자신이 경험한 내용과 일치
하는지 확인하는 과정을 거쳤다. 모든 참여자들의 면담을 녹음하
고 진술을 필사하는 과정을 통하여 자료의 신뢰성을 확보하였다. 
자료 분석과 보고(analysis and finding)를 위해 박사 과정에 있는 
연구자 2명이 상호 점검과 논의를 통해 합의점을 찾기 위해 노력하
였다. 그리고 참여자의 진술이 반복적으로 나타나서 더 이상 새로
운 내용이 나오지 않을 때까지 의미를 발견하였으며, 현상학과 해
석학을 전공한 철학과 교수에게 연구 결과의 평가를 의뢰하고 개
념 도출과정, 범주화의 적합성에 대해 자문 받았다. 가능한 괄호치
기(bracketing)를 하기 위해 별도의 노트를 만들어 지속적으로 메모
하면서 참여자로부터 나온 자료와 문헌고찰에서 나온 자료, 자기 
인식에서 나온 내용 등을 따로 분리하여 중립성을 유지하였다. 
6. 윤리적 고려
연구 수행에 앞서 일 간호대학의 연구윤리 심의위원회의로부터 
연구 수행에 대한 승인을 받았다(간대 IRB 2012-1037). 본 연구의 참
여자들은 HIV 감염자들로 인권보호가 더욱 요구되는 취약한 집단
이다. 이를 위하여 연구 참여자를 대상으로 본 연구의 목적, 방법 및 
과정에 대하여 자세히 설명하였고, 연구에 참여 의사를 밝힌 분들
을 대상으로 면담을 진행하였다. 녹취록의 작성과 연구 결과 진술 
시 연구 참여자를 구분하기 위해 가명을 사용하였으며, 참여자 개
인의 인적 사항이나 신원파악을 할 수 있는 사항을 모두 기호화하
여 기록하고 자료를 공개하지 않을 것임을 명시하였다. 
연구 결과
총 8명의 참여자(Table 1)로부터 얻은 자료를 분석한 결과 총 7개
의 주제가 도출되었다. 7개 주제에 대한 하위 주제는 2개에서 3개로 
총 16개의 하위 주제가 도출되었고, 하위 주제에 속한 의미 있는 진
술은 3개에서 10개였다. 
연구 결과를 종합하여 살펴본 결과 우리나라 HIV 감염인들의 
Table 1. Demographic and HIV-related Characteristics of Participants (N =8)
Participant 
No.
Gender
Age 
(year)
Sex identity
Marital
status
HIV disclosed 
(only to)
Relationship 
with family
Education Job status
Duration of 
HAART
1 Male 46 Homosexual Single Friends Yes High school Part time 8 year
2 Male 44 Homosexual Single Friends Yes High school Part time 11 year
3 Female 28 Heterosexual Single Family Yes High school Unemployed 8 year
4 Female 36 Heterosexual Married Family Yes High school Part time 13 year
5 Female 39 Heterosexual Single Friends Yes Graduate school Part time 3 year
6 Male 52 Homosexual Single None No No formal Part time 7 month
7 Female 57 Heterosexual Married Spouse Yes College Part time 11 month
8 Male 51 Heterosexual Married Spouse Yes High school Part time 5 year
HAART=Highlyactive antiretroviral therapy.
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HAART 치료 순응 과정 경험의 본질적 구조는 ‘살기 위해 HAART
를 따라가려는 의지와 주기적으로 엄습하는 불안과 공포, 이로 인
한 우울 간의 끊임없는 사투와 극복의 과정’으로 파악된다. 
1. 제1주제: 절망 속에서 삶을 움켜잡기
참여자들은 HIV 진단 후 죽음을 직면하게 되고, 살 수 있는 유일
한 방법으로 HAART를 시작하였다. 미처 자신의 질병을 받아들이
지 않는 상태에서도 약을 지속하면서 삶의 의지를 잃지 않기 위해 
고군분투하였다. 
1) 살 수 있는 유일한 방법
연구 참여자 중 두 사람을 제외한 대부분은 진단 사실을 알게 된 
후에 바로 치료를 시작하였으며, 나머지 두 사람도 HIV 관련증상
이 생기자마자 HAART를 시작하였다. ‘HAART는 에이즈로 진전
되는 것을 막을 수 있는 유일한 길’이자 ‘증상 호전을 위한 막다른 
치료법’이었기에 HIV 치료를 받는 것은 생명과 직결된 문제였고, 살
고자 하는 본능적 욕망이 치료를 받게 결정짓도록 하였다. 한 참여
자는 “죽고 싶지 않았고... 살아야지 라는 마음이 들었어요. 살려고 
한다면 무조건 (약을)먹어야 된다는 생각...”을 하였다고 했다. 살기 
위해 약 복용을 시작은 했으나 자신이 HIV에 감염된 사실을 온전
하게 받아들이지는 못하였다. 이미 이들에게는 ‘HIV는 죽음의 병’
이라는 낙인이 내재되어 있었기 때문에 약을 복용하면 죽지 않을 
수 있다는 의료진의 희망적인 말에도 쉽게 낙관적인 판단을 하기 
어려웠다. 
2) 살아야 하는 의미 찾기
의료진이 전하는 ‘치료가 곧 살 수 있는 길’이라는 ‘객관적 사실’에
도 불구하고 그 사실이 받아들여지지 않았다. 이런 상황에서 참여
자들은 삶의 끈을 놓지 않기 위해 각자만의 살아야 할 명분을 만들
기 시작하였다. 한 참여자는 엄마가 일찍 돌아가셨기 때문에 자신
이 엄마를 대신해 오래 살아야 한다는 삶의 이유를 만들었고, 다른 
이는 변화를 위한 긍정적 힘을 얻기 위해 자신을 버린 친모와 화해
를 시도하였다.
엄마는 오래 살아야 될 분인데... 그 분 목숨까지 내가 살아야 
된다고 생각했어요. (참여자 1)
그냥 죽기에는 너무 아쉽고... 내가 그렇게 미워했던 엄마를 용
서하는 것만 해도 뭔가 내 안에 변화를 갖고 싶었던 거 같아요, 
(살려는)몸부림이었던 거 같아요. (참여자 2)
참여자들 중 아기엄마들은 아기 양육을 명분으로 삼았다.
아기라도 살려야겠다 싶어서... 아기가 아니었으면 아마 자살
했을지도 몰라요. 뱃속에 생명이 너무 불쌍하잖아요. (참여자 3)
(아이는)하나님이 마지막 소망을 주신 거라고 생각해요. 건강
히 살면서 애도 잘 키우는 게 마지막 사명이라 생각하고 살아야
겠다고 생각했어요. (참여자 5)
이러한 삶의 이유는 죽음에 대한 공포와 두려움에도 불구하고 
치료약을 꾸준히 복용하는 순응 행위의 원동력이 되었다. 끈질긴 
삶에의 욕망이 결국 HIV 치료 과정을 따라가는 방향을 잃지 않도
록 해주었다. 
2. 제2주제: 약물과의 사투 
어떻게든 살기 위해 시작한 HAART의 과정은 복약 자체의 어려
움과 부작용으로 참여자들은 HAART를 지속하기 쉽지 않았다. 부
작용 중에는 몽롱함과 황달 등 신체적인 변화를 가져 오는 것도 있
었으며 이로 인해 참여자들은 사회생활에 어려움을 겪기도 하였다. 
지속적으로 치료를 유지해 나가야 하는 ‘나’에게는 너무나도 절박
한 부작용이었다. 하지만 의료진에게 그 고통을 온전히 이해 받기 
어려웠으며, 이러한 어려움을 토로할 수 있는 적절한 통로의 부재를 
경험하기도 하였다. 하지만 이러한 험난한 과정 속에서도 참여자들
은 투약을 중단하지는 않았다. 
1) 복약의 어려움
본 연구 참여자들은 HIV 치료제를 복용하면서 많은 어려움이 
있었음을 토로하였다. 참여자들 대부분 알약의 크기가 크거나 약
의 개수가 많아서 복용하는데 어려움이 있었으며, 심각한 약물 부
작용을 경험하였다. 한 남성 참여자는 “약을 먹으면 캡슐자체가 막 
쓰고 냄새도 막 심하게 나고, 계속 구토도 올라와서.”너무 힘들었다
고 하였다. “(약을 먹으면)잠이 안 오고, 또 열이 나요, 몸에서. ‘갈지’
자로 비틀거린다고 할까? 술에 취한 것처럼. 몽롱해요... 무시무시한 
악몽을 꿔요. 아무것도 할 수가 없어요.”라고 하였다. 한 여성 참여
자는 “황달이 너무 심해서... 약만 먹으면 얼굴이고 손이고 다 노래
지는 거예요. 밖에 나갈 수 없을 정도로. 여자로써 얼마나 스트레스
에요?”라며 황달로 인해 여성으로서의 자존감이 손상되었던 경험
을 피력하였다.
그러나 약물복용을 포기할 생각은 하지 않았다. 한 여성 참여자
는 “그래서 약을 바꾸면 되겠지 하고 생각했어요. 약 안 먹을 생각은 
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안했어요.”라고 하였다. 그렇지만 한 편으로 평생 약을 먹어야 한다
는 사실은 약물 복용에 대한 의지를 약화시켰으며, 자신이 고칠 수 
없는 병에 걸렸다는 사실을 계속 각인시켜 주었다. 또한, “매일 정해
진 시간에 복약”해야 한다는 점과 “사회생활을 하면서 누군가가 내
가 약 먹는 것을 알게 되면 어쩌나”하는 노출에 대한 두려움은 복약
에 대한 부담감을 가중시키고 있었다. 
2) 복약의 어려움에 대해 의료진과 소통하지 못함
HAART를 시작하였지만 자신에게 맞는 약을 찾는 과정은 참여
자들을 마치 실험실 동물로 느끼도록 만들었다. 만약 약물 복용이 
힘들다고 의사에게 말하면 “이거 한번 먹어보죠, 저거 한 번 먹어보
죠, 이렇게 나오니깐 또 테스트를 해야 되나. 얼마나 왔다 갔다 해야 
되나. 별 생각이 다 들었다.”며 약을 찾는 과정에 대해 무척 부담스럽
게 느꼈다. 또, 한 참여자는 “그게 부작용인줄 몰랐어요, 말을 안 해
주니까. 인터넷 카페에서 알았어요.”라며 병에 대해 필요한 정보를 
속 시원히 묻지 못하였다고 하였다. 자신들이 호소하는 약물 부작
용의 괴로움에 대해서 주치의가 잘 이해해주지 못한다고 느꼈기 때
문에 약물 복용이 힘들다고 호소하는 것을 포기한 것으로 보인다.
만약에 부작용이 생기잖아요, 부작용이 생기면 일단 의사 선
생님들은, 그래도 한번 먹어보라고 얘기를 해요... 근데 싫은 거
야 환자는. (참여자 1)
약물 복용 후 지속적인 모니터링과 이에 대한 주치의와의 긴밀한 
소통이 필요함에도 불구하고 감염인들은 의료진과 약물부작용에 
대해 적극적으로 소통하지 못하고 있다고 느꼈다.
3. 제3주제: 의료진에게 모진 취급 당하기
진료 과정에서의 경험은 참여자들이 극복해야 할 또 하나의 난
관이었다. 환자로서 몸과 마음을 치료받고자 했으나 오히려 치료자
인 의료진에게 조차 차별을 당하였고 때로는 진료를 거부당하였으
며 그로 인해 상처 받고 절망하였다. 그리고 진료 과정에서 감염 사
실이 노출되는 경험도 했다.
1) 모멸감: 나는 돌봄을 받아야 할 환자가 아니었다.
본 연구의 참여자들은 자신이 아직 HIV에 감염되었다는 사실을 
수용하지 못하는 상태에서도 살고자 하는 의지로 있는 힘을 다해 
병원에 방문하였다. 하지만 이들을 맞이하는 진료환경은 이들로 하
여금 말로 표현할 수 없는 수치심과 모멸감을 느끼게 하였다. “에이
즈 환자 와 있으니까 네가 좀 내려와서 봐라.”고 후배에게 진료를 맡
기는 담당의사의 몰지각한 태도나 “무슨 전염병자 대하듯 하는” 임
상병리과 직원의 태도는 자신이 격리되어야 하는 혐오스러운 존재
로 취급 당하고 있다고 느끼게 했다. 
환자로 대하지 않았고, 진짜 무슨 죄인 보듯이..., 옆에만 있어
도 뭐 옮기는 것처럼. 약사 얼굴도 못 쳐다보겠고, 일단 제 이름 
부를 때까지 그냥 가만히 있다가 얼른 (약)타와서 나오고... 그 상
황이 너무 싫더라구요. (참여자 2)
이 경험은 참여자들로 하여금 “다음에 와서 이런 상황을 다시 겪
어야 되나 싶기도 하고, 병원에 못 오겠다는 생각”이 들게 만들었다. 
자신이 유일하게 감염인임을 노출한 의료진에게 조차 지지 받지 못
하고 경멸의 대상으로 취급 받음으로 인해 세상에 혼자 내버려진 
듯 절망적인 심정이 되었다. 
2) 거부당하는 느낌
의료진이 환자를 보는 동안에도 환자에 대해 “배려 없이 일을 하
는... 기분이 나쁜” 상황은 참여자들에게 의료진이 자신을 돌봄의 
대상으로 보지 않는다는 생각이 들게 하였다. 진료 과정에서 거부
당하는 경험은 종합병원뿐만 아니라 지역 의원에서의 진료 때도 마
찬가지였다. 거부당하고 있다는 느낌은 의료진을 향한 원망의 마음
도 들게 하였다.
정형외과 선생님은 (아픈 다리)만져보지도 않고, 저한테 관심
도 없는 거 같더라구요. 선생님도 무시하는 거 같고 내 자신도 
비참하고 그러니깐 더 미치겠는 거예요. (참여자 6)
동네 다니던 병원에 HIV 감염사실을 알렸더니, 굉장히 곤란
해 하더라구요. 소견서 써주면서 자기들은 못 본다고... 의사들
마저 우리를 내치는구나, 세상에서 내버려지는 느낌이 들었어
요. (참여자 8)
3) 노출에 대한 두려움
감염인의 개인적인 비밀이 유지되지 않는 진료환경 역시 이들이 
병원에 가고 싶지 않게 만드는 한 원인이었다. 
초창기에 진료받을 때, 병실 문이 열려있고, 앉아서 얼굴들이 
다 공개되는 상황... 서로 감추고 싶은데... 직접 이름 부르는 것은 
예사예요. 간호사들이 복도에 대기 환자들이 많이 있는데도 큰 
소리로 설명하기도 하고. 작게 말했으면, 딴 자리에서 말했으면 
좋겠는데, 너무 배려가 없구나(느꼈어요). (참여자 2)
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4. 제4주제: 삶의 패턴이 망가짐
참여자들은 복약을 지속하면서도 자신이 감염인이라는 사실을 
쉽게 받아들이지 못했다. 감염인에 대한 외부의 시선뿐만 아니라 
스스로 내면화한 낙인이 반복적인 우울을 경험하게 하였다. 우울
은 결국 삶을 향한 의지를 지속하기 힘들도록 감염인들을 지속적
으로 흔들었으며, 스스로를 포기하는 극단적인 상황으로 이들을 
내몰기도 하였다. 
1) 반복되는 우울: 극단적 행동의 계기가 됨
참여자들은 약물을 복용하면서도 오랜 시간이 지날 때까지 감
염사실을 수용하지 못하였다. 이로 인해 그들은 반복적인 우울을 
경험하였으며, 주기적으로 찾아오는 우울은 극단적인 생각을 하도
록 하는 계기가 되었으며, 입원 기간 중 병원을 탈출하거나 자살 시
도를 하게 되는 원인이 되었다.
오늘 밤에는 정말 끝내자, 끝내자 계속 그 시도를 했는데, 결
국은 못했어요. (참여자 2)
몰래 병원을 빠져 나왔어요. 일단은 도망가고 싶었어요. 아무
도 모르는 곳으로 가서 그냥 정리를 할까 이런 극단적인 생각도 
했었어요. (참여자 6)
2) 자포자기: 건강한 생활 패턴을 깨버림
반복되는 우울은 자신의 삶을 돌보는 것을 포기하게 만들고, 이
는 건강한 생활패턴을 깨버리는 원인이 되었다. 한 참여자는 “아무
도 만나고 싶지 않았어요. 재래시장에 가서 혼자 소주한잔씩 먹고, 
밤늦게 새벽 돼서 몰래 들어와서 또 자고, 낮에 또 계속 잠자고.” 하
며 술을 통해 심리적 도피를 일삼았다. 이는 결과적으로 “습관적으
로 (술을)마시게” 하고, “아침밥을 안 먹게”하는 등 건강한 생활습관 
유지에 방해가 되었다.
5. 제 5주제: 소통과 정서적 지지 갈망
극도의 우울과 불안 속에서도 참여자들은 살고 싶어 하였다. 자
기 자신 조차 받아들이지 못하는 ‘나’에 대한 이야기를 들어줄 사람
을 원했고, 그들로부터 이해 받고 힘을 얻고 싶어하였다. 참여자들
은 지속적으로 치료를 유지하며 살아나가기 위해서 나를 있는 그대
로 받아들여 주는 존재를 갈망하였다. 하지만 가족들에게조차 처
음에는 거부당하였으며, 자신이 감염인임을 터놓고 이야기할 수 있
는 의료진에게마저도 냉담하게 취급당했다. 
1) 불안과 공포 속에서 도움을 갈망함
참여자들은 진단 초기에는 극심한 불안과 공포를 혼자서 겪어내
어야 했다. 한 참여자는 “치료를 잘 받고 일어설 수 있을까? 아니면 
이대로 가는(죽는) 걸까? 잠을 제대로 못 자요. 자다가도 일어나고 
밥 먹다가도 생각나고. 불안해서 죽겠어요.”라고 했다. 불안과 공포
는 참여자들이 안정을 찾지 못하게 하는 원인이었으며, 불안정한 
상태에서는 치료 과정에 집중하는 것이 힘들었다. 한 참여자는 “(진
단)당시에는 누가 아무리 좋은 이야기해도 귀에 들어오지도 않고, 
나는 끝이다, 이런 비관적인 생각만”한다고 하였다. 이 절망의 구렁
텅이 속에서 자신을 건져줄 누군가가 필요했다. 그들에게는 HIV 감
염 사실을 털어놓고 소통할 수 있는 존재가 절실했다. 
2) 가족에게 의지하고 싶음
안정을 찾기 위해 의지할 존재를 찾기 시작하였으며, 특히 가족
의 도움이 절실하였다. 감염사실을 아는 순간 “내 가족한테서 제일 
먼저 버림받는 거기부터 출발”하는 경우가 많으며, 가족으로부터 
버림 받는 것은 또다른 고통의 시작이 되었다. 가족으로부터 소외
되면서 참여자들은 “세상에 내가 쓸모 없는 존재라는 생각”을 경험
하였다. 그에 반해 가족으로부터 외면 당하지 않은 참여자들은 가
족으로부터 “가장 힘든 시기를 이겨내게 할 수 있는” 힘을 얻었다.
3) 의료진으로부터 지지를 갈망함
연구 참여자들은 특히 의료진들의 정서적 지지가 필요함을 피력
하였다. HIV 감염사실을 주변에 노출하지 않고 있는 참여자들은 
대부분 의료진이 HIV에 대해 솔직하게 털어놓을 수 있는 유일한 대
상이었다. 그러나 제3주제 ‘의료진에게 모진 취급 당하기’에서 확인
했듯, 참여자들은 의료인들의 사무적이고 일방적인 태도로 인해 좌
절을 경험하였다. 의료진의 냉랭한 태도는 그들이 병원에 오는 것을 
꺼리는 마음을 들게 하였다.
눈맞춤 한 번 제대로 안 하는 분들도 많거든요. 형식적으로만 
대하고... 약 잘 먹으면 금방 좋아진다고 등 한 번 만져주는 것, 손 
한 번 잡아주는 것도 큰 위안이 된다고 보거든요. 힘든 시기에 
제일 많이 접하는 게 병원(의료진)이니까. 의사 선생님이면 최소
한... 마음이라도 따뜻하게 해줄까 그런 생각이 들었었거든요. 그
런 게 없었어요. (참여자 6)
6. 제6주제: HIV를 수용하기로 선회하기
소통과 정서적 지지를 갈망하던 참여자들은 자신과 같은 처지에 
있는 동료 감염인들을 만나면서 힘을 얻게 된다. 참여자들은 동료 
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감염인들이 약을 먹으면서 자신의 건강을 유지하는 것을 보고 치
료 지속에 대한 희망을 갖는다. 하지만 다른 한 편으로 치료를 안 하
게 되면서 발생하는 여러 가지 합병증들을 직접 보게 되면서 지속
적인 치료와 건강관리의 중요성을 깨닫게 되기도 하였다. 그들은 동
료 감염인들과의 소통과 지지를 통해 서로 이해 받는 존재가 되면
서 마음의 여유를 되찾게 되고 치료순응에 대한 확신을 얻게 되었
으며, 마침내 HIV를 받아들이기로 마음을 선회하게 된다. 
1) 희망: 건강하게 살고 있는 다른 감염인을 만나다.
가족이나 친구의 도움을 받지 못하는 참여자들은 쉼터에 도움
을 청하였다. 한 참여자는 “쉼터에서 동료들을 만나서 서로 고민 털
어놓고, 이해 받고, 그러면서 서로 위안이 되었던 거 같아요. 응어리
를 혼자 담고 있던 때보다는 많이 (마음이)가벼워졌어요.”라며 같은 
처지에 있는 동료 감염인들을 만나 동병상련의 감정을 공유하게 되
면서 자신의 삶을 긍정적으로 바라볼 수 있게 되었고, 치료를 따라
갈 수 있는 힘을 얻게 되었다고 하였다. 
(HIV 감염인)협회 다니는 사람들 봤는데 다 건강하게 살고 있
더라고요. 그 사람들이 저한테 많은 걸 깨닫게 해 줬죠. 저렇게 
지낼 수가 있는 건가? 사람들 만나면 웃으면서 재밌게들 지내고. 
(참여자 1)
이 계기를 통해 참여자들은 ‘HIV는 치료를 잘 받으면 평생 살 수 
있는 질환’임을 진심으로 받아들이게 되었고, 나름대로의 대처방식
을 터득하면서 그들을 억누르고 있던 죽음에 대한 공포가 사라지
게 되었다. 그들은 HIV를 새롭게 바라보게 되는 국면 전환을 맞이
하게 된다. 
2) 인지된 위험성 
한편, 참여자들은 치료를 등한시하여 병이 악화된 쉼터의 환자들
을 보고 치료의 필요성을 절실히 깨닫게 되었다. “저렇게 되지 않기 
위해서 더 운동하고 약 잘 먹어야지.”라는 생각을 하였다. 또한, 병이 
악화된 사람들에 비해 자신의 처지가 감사하게 느껴졌다. 한 참여자
는 “나보다 더 심각한 사람들이 참 많다는 걸 알게 되고, 나는 그나
마 다행이었구나. 감사하자.”라며 인생의 태도를 긍정적으로 변화시
켰으며, 병이 악화되어 비참한 노후를 맞지 않도록 더욱 건강유지에 
힘쓰고 노후 대비를 위해 열심히 살아야겠다는 다짐을 보였다.
7. 제7주제: 치료에 순응하게 됨
참여자들은 치료순응에 대해 자신감을 얻게 되면서, HAART에 
대해 수동적이던 모습에서 탈피하여 스스로 자신의 건강을 위해 
주도적으로 살아가는 모습으로 변화되었고, 낙인으로 인해 위축되
었던 과거의 모습에서 벗어나 이제는 자신이 일반적인 만성병 환자
라는 인식을 갖고 살아가게 되었다.
1) 삶 속에서 변화를 실천해나감
참여자들은 HIV를 받아들이게 되면서 약물 복용을 긍정적으로 
생각하게 되었고, “약을 먹는 건 이제 습관이 돼서” 더 이상 힘들지 
않았다. 치료순응의 영역도 확대되었다. 이전에는 약물 복용이 치
료의 대부분을 차지하였다면, 치료에 순응하게 되면서 참여자들은 
건강을 위해 일상생활에서 적극적으로 변화들을 실천해 나갔다. 
치료순응을 위해 삶 속에서 구체적이고 현실적인 목표를 수립하기 
시작하였다. 
등 푸른 생선이 좋다고 하니깐 찾아서 먹고, 청국장 싫어하니
깐 대신 된장을 많이 먹어요. 상대방이 나한테 옮길까 봐. 나를 
지키기 위해 콘돔은 필수다! (참여자 1) 
2) 치료 과정의 내재화: 더 나은 미래를 위한 도약
대부분의 참여자들은 치료 과정을 일상생활 속에 내재화시킨 것
으로 보인다. 감염사실에 압도되어 지내던 초기와 달리 현재 그들에
게는 HIV가 생활의 작은 부분만을 차지하고 있었으며, 미래의 불
확실함으로 인해 고민을 안고 살아가는 모습은 비감염인들의 삶과 
다르지 않았다. 
이제는 내가 HIV라는 사실을 거의 인식 못 하고 살 때가 많거
든요. 치료 과정이 어렵거나 그런 건 전혀 없어요. 그냥 무덤덤해
요. 평범하게 잘 살고 있어요. 직장도 다니고. (참여자 4)
논 의
본 연구에서 드러난 우리나라 HIV 감염인들의 HAART 치료 순
응 과정 경험의 본질적 구조는 ‘살기 위해 HAART를 따라가려는 의
지와 주기적으로 엄습하는 불안과 공포, 이로 인한 우울 간의 끊임
없는 사투와 극복의 과정’으로 파악되며, 하위 주제로 ‘절망 속에서 
삶을 움켜잡기’, ‘약물과의 사투’, ‘의료진에게 모진 취급 당하기’, 삶
의 패턴이 망가짐’, ‘소통과 정서적 지지 갈망’, ‘HIV를 수용하기로 선
회하기’, ‘치료에 순응하게 됨’의 7주제를 포함하고 있었다.
감염인은 HIV라는 죽음의 선고(진단 당시로서는)를 받고 충격과 
혼란스러움을 추스를 겨를도 없이 자신을 죽음으로 내몰지 않기 
위해 이 상황을 대처해야 하는 문제에 직면하였다. 이들은 ‘치료를 
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받지 않으면 죽음’이라는 흑과 백의 상황에 처하게 되며[14], 이때 참
여자들이 삶과 죽음의 갈림길에서 삶에로의 선택을 내린 ‘절망 속
에서 삶을 움켜잡는’ 과정(제1주제)을 밟게 된다. 이는 HIV 진단 사
실을 부정하는 상황에서도 살기 위해 마지막 기회를 움켜잡는 선택
이었으며, Gray[14]의 ‘삶으로의 선택(choosing life)’이라는 주제와 일
치한다. 감염인들은 HAART를 따라가고는 있지만 때때로 강하게 
엄습해오는 죽음의 공포로 인해 가까스로 ‘살아내는’ 삶을 살아갔
다. 위태로운 하루하루를 버티고는 있었지만 한 순간 삶을 놓고 싶
은 충동에 사로잡히기도 하였다. 삶의 목적이 없는 상태로는 삶을 
버텨낼 힘이 부족하였으므로 삶에 대한 의지를 북돋아줄 그 무언
가를 부여잡지 않으면 안되었다. 자신을 버린 엄마와 조우한 것은 
태생의 존엄함, 누군가에 의해 소중히 여겨졌을 자신에 대한 가치를 
확인하고, 비록 몹쓸 병에 걸렸지만 그래도 살 가치가 있는 존재임
을 확인 받고자 한 시도였다.
아기 엄마의 경우 또 다른 생명의 문제를 떠안게 되었고, 자신보
다는 아기의 삶에 몰입하여 자신의 삶을 아기를 위한 삶으로 가치 
매김 함으로써 삶의 명분을 마련하기도 하였다. 또, 일부 참여자의 
경우 종교가 죽음의 위기를 대처하고 극복하는데 중요한 영향을 
미치기도 하였다. 아기를 위해 내 삶을 희생하고자 하는 것이나 신
이 부여한 인간 삶의 의미가 구현되는 대상으로서의 내 삶을 사는 
것은 반드시 살아내야 하는 공고한 목적이 되어주었다. 진단 초기 
비록 완벽한 순응단계에 도달한 후 발휘된 행위가 아니라 살고자 
하는 본능에 의해 취해진 행동이었지만 적절한 시기에 치료를 시작
한 것은 빠른 면역력의 회복을 가져다 주어 실제로 감염인들이 HIV
를 수용한 이후 심리적 안정을 찾고 건강한 삶을 기대할 수 있었던 
토대가 되었다. 
본 연구의 참여자들은 제2주제 ‘약물과의 사투’에서 밝혔듯이 8
명 모두 복약의 어려움과 심각한 약물 부작용을 경험하였고, 2명은 
약물관련 합병증 진단을 받은 상태이다. 현재 상당히 개선되기는 
하였으나 아직도 많은 수의 감염인들이 알약의 크기가 크고 심각
한 부작용 때문에 고통 당하고 있다는 점은 다른 나라 대상자들과 
일치하였다[6]. 그러나 이러한 복약의 어려움은 치료 과정을 포기할 
정도로 심각한 영향을 주지는 않는 것으로 파악되었으며, 이러한 
결과는 약물 복용의 어려움이 HIV 치료순응의 방해요인으로 작용
하지 않는다는 Miller 등[15]의 연구 결과와 일치하였다. 그러나 치료 
과정 동안 환자와 의료진 사이에 충분한 의사소통이 필수적임에도 
불구하고[16] 참여자들은 의료진이 약물 복용에 대한 어려움을 제
대로 잘 이해해주지 않는 것처럼 느꼈고, 이 때문에 자신의 증상에 
대해 충분히 호소하지 못했다고 생각하였다. 초기 약물 적응 기간 
동안 참여자들은 언제 끝날지도 모르는 복약의 어려움의 터널을 
혼자 지나오며 불안함과 절망감을 경험하였다. 
본 연구에서는 지지적인 진료환경이 치료순응에 매우 중요한 요
인임이 드러났다. 제3주제에서 보듯, 참여자들을 대하는 의료진의 
태도는 이들에게 수치심과 모멸감을 느끼게 하였다. 의료진은 정기
적 진료를 통해 감염인과 잦은 접촉을 가지게 되며, 특히 대부분의 
감염인들에게는 질병을 노출한 상태로 맺는 유일한 인간관계이다. 
감염인들은 사회적 관계망이 극히 제한적이므로 의료진들로부터 
필요한 정보와 세심한 보살핌을 바랄 수밖에 없다. 본 연구 참여자
들은 진단 초기에 의료진의 지지, 특히 정서적 지지가 반드시 필요
하다고 일관되게 주장하였으며, 실제로 치료순응이 높은 감염인일
수록 의료진으로부터 지지를 받고 있다고 인지하는 수준이 높다는 
연구 결과들은[16,17] 의료진의 지지가 필수적임을 뒷받침하는 근거
이다. 그러나 감염인이 차별을 가장 많이 느끼는 곳이 의료 현장이
고, 감염인의 50% 이상이 의료인에 의한 차별을 경험했다고 보고한 
Joo[18]의 연구에서와 같이 감염인들은 투병 과정에서 냉담한 벽이 
있음을 실감하였으며, 이것은 세계 다른 나라들도 상황은 마찬가지
였다[19]. 이러한 문제는 비단 의료진의 편견과 몰지각에서 비롯되
었다고 단정할 수는 없지만, 실재하는 사회적 편견과 그것을 더 크
게 지각하는 감염인들에게는 의사와 환자 사이의 대등하지 못한 
권위적 관계에 더해져 참여자들을 더욱 위축되게 만드는 요인으로 
작용하였다. 진료 시 의료진과의 편안하지 못한 관계는 환자가 자신
의 약물 부작용이나 증상에 대해 솔직하게 표현하지 못하도록 하
는 원인이 되어 환자의 건강결과에 악영향을 주게 되므로[20] 치료
순응 증진을 위해 의료진의 태도 개선을 위한 전략이 시급히 고려
되어야 한다. 
감염인들이 HIV에 감염되었다는 사실에 대해 수치심을 느끼는 
이유의 이면에는 감염인 스스로에게 내재화된 낙인이 있기 때문이
다. 낙인은 한 개인이 자신에 대한 부정적인 시각과 편견을 갖게 하
여 스스로 무가치한 느낌과 수치심을 느끼게 만들며, 이러한 편견
은 HIV가 부도덕하고 무가치하며 감염인이 자신의 질병에 대한 책
임을 져야 한다고 생각하는 것으로부터 형성된다[21]. 낙인으로 인
한 자괴감은 감염인들을 폐쇄적이고 무기력한 생활에 빠져들게 하
였다. 그들에겐 자신의 스트레스를 해소할 만한 적절한 방법이 없었
으며 대인관계도 제한적이었기 때문에 술에 대한 의존으로 이어지
게 되었고, 알코올 의존은 우울을 더욱 심화시키고 건강하고 규칙
적인 삶의 패턴을 망가지게 하는 악순환의 고리를 반복시켰다. 우
울이 심화되는 단계에서는 그나마 삶을 지탱하고 있던 미약한 힘마
저 잃어버리고 죽음에 몰두한 상태에서 자살사고에 빠져들었다. 삶
의 미약한 의지가 언제든 무력감에 의해 전복될 수 있는 잠재적 위
기 상태가 장기간 지속되었다. 결국 우울은 투약이나 건강행위 실
천 등 치료순응을 방해하는 요인으로 작용하였다[22].
감염인들은 사회적 낙인과 이로 인한 사회적 차별이 두려워 자신
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이 감염인임을 드러내지 못하거나, 자신의 감염사실을 알고 있는 가
족이나 친지들로부터 스스로 고립되는 경향이 있다[23]. 2005년 국
가인권위원회 조사에 따르면 10% 가량의 감염인들이 가족들의 외
면을 가장 어려운 문제로 꼽았고 실제 여러 논문과 대중매체를 통
해 가족들마저 자신을 버린 현실을 다루고 있다[9]. 많은 수의 감염
인 부부가 가족 해체로 이어지는데, 이는 HIV에 대한 몰이해가 원
인으로 작용한다. 한편, 본 연구의 참여자들은 한 명을 제외하고 모
두 가족과 단절되지 않은 상태로 지내고 있었다. 이는 HIV에 대한 
사회의 몰이해에도 불구하고 개인은 가족공동체의 일원으로서 가
족이 어려운 상황에 처하면 물리적, 경제적 헌신을 마다하지 않는 
한국 사회의 특성이 반영된 결과이기도 하며[24], 이러한 맥락은 남
아프리카와 같은 HIV 유병률이 높은 국가와도 일치하였다[25]. 본 
연구의 참여자들은 가족의 이해와 도움을 갈망하였고, 자신의 질
병에 대해 비밀을 유지하면서도 가족관계는 지속하고자 하는 열망
이 큰 것으로 나타났다. 이는 가족의 지지가 감염인으로 사는 동안 
삶의 질 향상의 예측인자로 꼽힐 만큼 큰 비중을 차지하고 있음을 
보여주는 결과이다[26]. 따라서, 감염인 가족에 대한 교육과 정서적 
지지 등 실질적인 개입이 마련되어야 할 필요가 있다.
감염인들은 제5주제인 ‘소통과 정서적 지지 갈망’에서처럼 가족
이나 의료진으로부터 정서적 지지를 받음으로써 지속적인 건강행
위를 실천하는데 필요한 힘을 얻고자 하였다. 그러나 이들로부터 
좌절을 겪은 후 동료 감염인을 통해 비로소 지지에 대한 결핍을 해
소하게 된다. 위축되고 사회로부터 단절되었던 감염인들은 동료 감
염인들과의 만남을 통해 자신의 감정을 표출하고 소통에 대한 갈
증을 해소하게 되었다. 이러한 관계는 자신의 처지를 긍정적으로 
수용하는데 영향을 미쳤다. 동료 감염인은 자신과 같은 아픔을 겪
었고 사회 주류로부터 분리되고 소외 당한 처지를 실존적으로 이
해하는 유일한 존재였기 때문에 이들과의 소통은 그간의 고통을 
털어내는 치유의 과정이 되어주었다. 서로에게 힘이 되어주는 존재, 
의미 있는 존재가 되어 줌으로써 감염인들은 이전에 나약하고 수
동적인 존재에서 탈피하여 스스로 힘을 발휘하는 인생의 주체자로
서의 능력을 되찾게 되는 변화의 계기를 마련한다. 이를 통해 감염
인들은 자신을 짓누르고 있었던 죄책감에서 벗어나 다른 사람들과 
동등한 존재라는 자신들의 정체성을 새롭게 정립하게 된다. 이러한 
경험 이후 비로소 스스로가 삶의 주인이라는 인식 전환을 맞게 되
며, 병을 관리하기 위해 약을 복용하고 건강행위를 유지하며 직장
과 사회생활을 지속하는 등 남은 인생을 꾸려갈 현실적인 계획을 
세워나가게 되었다. 인간에게는 자신에게 의미 있는 존재가 필요하
며, 이들과의 관계 맺기는 치료순응과 같은 건강행위를 지속하도록 
하는 원동력이 되었다. 이러한 맥락에서 감염인 쉼터나 자조모임의 
역할에 대한 중요성이 부각된다. 그러나 쉼터나 자조모임에서의 생
활은 낯선 이들과 생활하고 자신을 노출해야 하는 불편을 감소해
야 하는 부담 때문에 선택이 쉽지만은 않다. 그러므로 대다수의 감
염인들은 사회로부터 소외된 채 암울한 현실을 혼자 버틸 수밖에 
없는 것이 현실이기도 하다.
감염인들에게 제6주제 ‘HIV를 수용하기로 선회’하는 것은 치료
순응의 길로 가는 전환점이 된 것으로 판단된다. ‘HIV를 받아들이
는 것’은 HIV에 수반되는 삶의 도전들에 대해 적극적으로 대처해나
가겠다는 의미이며[27], 이는 제7주제인 ‘치료에 순응하게 되는’ 과정
으로 이어진다. 진단 초기 죽음에 대한 두려움을 벗어나기 위해 맹
목적으로 약을 복용하던 수동적인 상태에서 이제는 자신이 처한 
상황과 협상해나가며 스스로 무엇을 해야 하는가를 판단하고 실천
해나가는 순응의 단계로 이행하였다[10]. 이 과정에서 치료는 단지 
항레트로 바이러스 제제의 복용만을 의미하는 것이 아니라 식생활
을 바꾸고 성관계 시 콘돔을 반드시 사용하는 등 건강증진행위를 
실천하는 것으로 확대되었다. HIV를 수용함으로 인해 찾아온 심리
적 안정은 치료약물의 복용뿐만 아니라 건강유지를 위한 일상생활
에서의 관리, 즉 자가관리를 실천할 수 있게 만들었다. 자가관리는 
HIV나 다른 만성 질환자의 핵심적인 건강목표이므로[28] 평생 질
병을 관리하며 건강한 삶을 유지하도록 하는 토대가 된다. 
HIV 감염인이 갖는 초기 공포감의 원인은 질병 경과와 치료 과정
에 대한 불확실성에서 기인한다. 이는 초기 대상자들을 불안정한 
상태로 만들기도 하지만, 한편으로 그들이 치료를 따라가게 하는 
동기가 되기도 하였다. 치료 과정에 순응하고자 하는 의사결정은 
자신의 삶을 통제하는 능력, 즉 자신감을 만들어주며, 자신감이란 
결국 불확실함을 협상하는 과정을 통해 불확실성을 수용하는 과
정에서 생긴다[29]. 불확실성의 수용을 통해 생긴 삶에 대한 통제는 
미래의 삶을 통제(준비)하고자 하는 의지로 확장된다. 본 연구에서 
드러난 후기 공포감은 병이 악화되었을 때 혼자 내버려져 돌봄을 
받을 수 없고, 외롭게 지내게 될 것이라는 두려움이었다. 연구 참여
자들은 ‘후기 공포감’의 원인인 ‘미래의 삶에 대한 불확실함’을 통제
하기 위해 적극적으로 자가관리 행위를 실천하여 건강을 유지하고
자 노력하였다. 이러한 공포감은 건강행위모형의 ‘인지된 위험(per-
ceived threatening)’에 해당되며, 건강행위를 지속하도록 하는 동기
로 작용한 것으로 판단된다[30].
본 연구의 제한점으로, 이 연구 참여자들은 모두 HIV 진단 후 성
공적으로 치료순응을 이루어낸 감염인들이었으며, 대부분 쉼터나 
감염인 자조단체를 통해 동료 감염인들을 만나고 동지애적 위안과 
소통을 나눈 경험이 있었다. 그러나 쉼터 경험이나 자조단체 활동
은 일부 감염인들의 경험에 지나지 않는다. 따라서, 본 연구의 결과
를 혼자 치료 과정을 감당하고 있거나 치료 순응에 실패한 감염인
의 보편적인 경험으로 일반화하여 해석하기에는 어려움이 있다. 
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결 론
본 연구 결과를 통해 한국 감염인들은 HIV를 심리적으로 받아
들이지 못한 상황에서도 살기 위해 HAART치료를 시작하였지만, 
치료 과정에서 의료진의 편견과 정서적 지지의 부족은 위태하게 이
어오던 HAART 치료순응을 방해하는 요인으로 작용하였다. 그러
나 동료감염인과의 소통을 통해 감염인으로 살아가는 고통을 해소
할 수 있게 되면서 HIV를 가진 채로 건강을 유지하는 삶으로의 전
환을 가능케 하였다.
의료진의 편견은 사회적 낙인과 마찬가지로 HIV에 대한 잘못된 
인식에서 비롯되는 것이다. 이를 해소하기 위해서 의료진이 환자를 
어떤 조건에 따라 차별해서는 안된다는 보편적 가치를 인식하고 있
음에도 불구하고 실제 의료현장에서 감염인에 대한 차별이 엄연히 
존재하는 현실에 대한 논의를 쟁점화할 필요가 있다. 동시에 의료
현장의 약자로서 감염인의 경험이 건강결과에 미치는 실질적 영향
을 밝히는 후속연구를 수행하여 감염인을 대하는 의료진의 태도개
선을 위한 근거기반한 가이드라인을 마련해야 하며, 정책적으로는 
편견이나 차별과 같은 의료윤리적 논제를 학제 커리큘럼이나 보수
교육 과정에 포함시키는 등의 실천적 변화가 요구된다. 
본 연구는 현상학적 방법을 통해 HAART 치료 순응 과정에 대한 
경험의 본질을 밝히고자 하였으나, 방법적 한계로 인해 과정에 대
한 경험을 평면적으로 나열하는데 그칠 수밖에 없었다. 인과적 설
명과 시간적 선후관계를 밝힐 수 있는 근거이론 방법을 적용한 후
속연구를 제안한다.
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